Stigma bij ambulant behandelde patiënten met schizofrenie: een review van kwalitatyieve studies by Mestdagh, Annelien & Hansen, Bart









Stigma bij ambulant behandelde 
patiënten met Schizofrenie: 
een review  
van kwalitatieve StudieS
Dit artikel geeft een overzicht van de resultaten van een systematische review van 
de kwalitatieve literatuur over stigma, meer bepaald over de subjectieve 
ervaringen en ideeën van ambulant behandelde patiënten met schizofrenie. 
Ambulante zorg voor deze patiënten wordt steeds meer vooropgesteld boven een 
residentiële behandeling. Zorgdeskundigen moeten er rekening mee houden dat 
hun patiënten zo ook meer blootgesteld kunnen worden aan stigmatiserende 
ervaringen. Kwalitatieve literatuur kan een inzicht geven of dit het geval is en 
aldus bijdragen tot een waardige geestelijke gezondheidszorg die aandacht heeft 
voor stigmatiserende effecten en het voorkomen ervan. Een systematische review 
van kwalitatieve literatuur werd uitgevoerd in de databases Web of Science, 
PubMed, PsychINFO en Francis. In de 18 geïdentificeerde studies werden drie 
belangrijke thema’s geïdentificeerd: (i) het bestaan van stigma in de 
gezondheidszorg zelf, (ii) het belang van relationele aspecten van stigma-
ervaringen in het dagelijkse leven en (iii) het belang van gedragsaspecten 
gerelateerd aan vorige stigma-ervaringen en overtuigingen van patiënten. 
Ondanks de inzet op dit vlak in de ambulante zorg ervaren patiënten nog steeds 
stigma ten gevolge van hun ziekte. Zorgprofessionals moeten zich bewust zijn 
van deze stigma-ervaringen en aandacht besteden aan  de relationele en 
gedragsaspecten hieromtrent in het leven van hun patiënten. Daarnaast spelen 
professionals een cruciale rol in de bewustmaking rond dit probleem. Meer 
bewustmaking kan de aanvaarding van patiënten met schizofrenie in en door de 
maatschappij vergroten.
Introductie
Schizofrenie is een ernstige psychiatrische aandoening die typisch optreedt in de ado-
lescentie (1). De globale prevalentie van de ziekte bedraagt 0,3-0,7% (2) en zou we-
reldwijd ongeveer 1% van de total disability adjusted life years (DALYs) uitmaken. 
Naast de ernstige positieve en negatieve symptomen zoals psychoses met hallucina-
ties, zelfverwaarlozing, gebrek aan initiatief en andere, lijden deze patiënten ook 
onder het sociale label dat aan schizofrenie vasthangt. Dit noemt men het tweede 
niveau van de ziekte (3). Schizofrenie is één van de meest gestigmatiseerde ziektes 
van alle aandoeningen in de geestelijke gezondheidszorg. 
Onder de invloed van de Wereldgezondheidsorganisatie (WHO), is er meer en meer 
een verschuiving van behandeling van psychiatrische residentiële zorg naar een am-
bulante gemeenschapsgerichte zorg. Een voorbeeld hiervan zijn de vroege detectie- 
en interventieprogramma’s voor psychose (4–6). Algemeen wordt aangenomen dat 
ambulante gemeenschapsgerichte zorg een laagdrempelige toegang biedt tot de gees-
telijke gezondheidszorg. Dit zou vervolgens leiden tot een meer succesvolle therapie 
en minder zorgweigeraars. Naast de positieve effecten op ziekteprogressie, wordt er 
evenzeer gesteld dat actieve participatie en empowerment van patiënten minder stig-
ma met zich meebrengt. Patiënten zijn niet langer gebonden aan de ziekenhuisset-
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ting, maar kunnen hun normale taken en 
rollen in het gezin en de maatschappij 
opnemen. Patiënten worden echter op 
deze manier ook meer blootgesteld aan 
stigmatiserende reacties en meningen 
van de media en publieke opinie en zijn 
hierdoor mogelijks kwetsbaarder buiten 
de afgeschermde residentiële setting. 
Daardoor is het tot op heden onduidelijk 
of de gemeenschapsgerichte initiatieven 
stigma verlagen of net het omgekeerde 
teweegbrengen.
Review methodologie
Een systematische review van kwalita-
tieve literatuur werd uitgevoerd in de 
databases Web of Science, PubMed, 
PsychINFO en Francis.  Artikels werden 
geïncludeerd indien ze voldeden aan 
de volgende inclusiecriteria: (1) primair 
empirisch onderzoek met kwalitatief of 
mixed-method design, (2) betreffende 
patiënten met schizofrenie of primaire 
psychose, (3) betreffende patiënten be-
handeld in ambulante gemeenschaps-
gerichte zorg, (4) onderzoek over de 
stigma-ervaringen en/of overtuigingen 
van deze patiënten, (5) uitgevoerd in 
USA, Canada, UK, Europa of Australië 
en (6) gepubliceerd in het Engels. De 
inzichten of opinies van familieleden of 
professionals uit de geestelijke gezond-
heidszorg over stigma werden niet 
meegenomen in de analyse. Analyse 
gebeurde aan de hand van de Qualita-
tive Analysis Guide of Leuven (QUA-
GOL) met behulp van NVivo 9.2. 
De volledige reviewmethodologie en ar-
tikelselectie kan teruggevonden worden 
in het originele onderzoeksartikel, gepu-
bliceerd in Social Psychiatry and Psychi-
atric Epidemiology (7).
Resultaten
Er werden drie grote thema’s in de 18 ge-
selecteerde publicaties geïdentificeerd. 
Ten eerste bespreken we de ervaringen 
van patiënten in hun contacten met de 
geestelijke en somatische reguliere ge-
zondheidszorg. Ten tweede wordt er een 
overzicht gegeven van de relationele as-
pecten van stigma in het dagelijkse leven 
van deze patiënten. Het derde deel be-
spreekt gedragsmatige aspecten die ge-
relateerd zijn met de stigma-ervaringen. 
Tot slot worden nog enkele positieve er-
varingen van patiënten vermeld.
Stigma in de gezondheidszorg
De meerderheid van de studies toont 
aan dat patiënten zowel in de context 
van de geestelijke als de somatische 
gezondheidszorg stigma ervaren (8–18). 
Patiënten voelen zich niet serieus geno-
men en ervaren geen normale arts- 
patiëntrelatie. Patiënten ervaren hun 
behandeling als een paternalistische be-
handeling waarbij ze geen informatie 
krijgen over hun ziekte en behande-
lingsopties. Ze mogen niet participeren 
in het beslissingsproces en krijgen het 
label ‘lastige patiënt’ indien ze een be-
paalde behandeling in vraag stellen. 
Twee van de studies rapporteerden dit 
gebrek aan respect en participatie bij pa-
tiënten met schizofrenie eveneens in het 
geval van de reguliere, niet-psychiatri-
sche gezondheidszorg (8,11). Patiënten 
moeten langer wachten dan andere pati-
enten, worden belachelijk gemaakt, of 
hun lichamelijke klachten worden voor-
gesteld als zijnde imaginair. 
Naast deze problemen, rapporteren pati-
enten tevens structurele discriminatie in 
de gezondheidszorg (8,10,15,17,18). 
De bestaande diensten en voorzieningen 
in de geestelijke gezondheidszorg wor-
den als onvoldoende beschouwd. Pati-
enten ervaren een onpersoonlijke aan-
pak die op effectiviteit focust in plaats 
van op de patiënt. Er is geen continuïteit 
van zorg, waardoor patiënten hun ver-
haal telkens opnieuw moeten doen bij 
elke hulpverlener. Een kwaliteitsvolle 
behandeling bestaat er voor hen in om 
een uitgebreid behandelingsplan op te 
stellen, waarbij het persoonlijke verhaal 
van de patiënt centraal staat en de moei-
lijkheden die hij of zij in het dagelijkse 
leven ondervindt, mee in rekening ge-
bracht worden. Continuïteit van de zorg, 
waar alle diensten op elkaar zijn inge-
speeld en interageren met elkaar, is voor 
hen zeer belangrijk.
Relationele aspecten van stigma 
in het dagelijkse leven van 
patiënten
Vooroordeel van geweld en onvoor-
spelbaarheid
De media portretteert psychiatrische 
problemen en schizofrenie dikwijls in de 
context van misdaden en rechtszaken. In 
bijna de helft van de studies geven pati-
enten aan dat de bias van informatie één 
van de hoofdoorzaken is van stigma 
(8,10–12,19–21). Deelnemers in de stu-
die van Schulze et al. (8) ervaren de do-
minante negatieve beeldvorming rond 
hun ziekte als een integraal deel van de 
kwetsende stigma-ervaringen.
Wegvallen van sociale contacten
Op het sociale niveau ervaren patiënten 
vele moeilijkheden. Vele contacten val-
len weg vanwege  de diagnose (8–
12,19,21,22). Dit verlies aan sociaal 
contact wordt het eerst opgemerkt in de 
nabije cirkel van partner, familie en 
vrienden. Daarnaast is er eveneens soci-
ale isolatie wat betreft de sociale contac-
ten met collega’s, buren en de mensen 
op straat. Patiënten voelen zich niet be-
grepen en worden bespot door hun ziek-
te.
Patiënten willen serieus genomen 
worden
Een subthema dat in bijna alle onder-
zochte studies  beschreven werd, is dat 
patiënten serieus genomen willen wor-
den en behandeld willen worden zoals 
iedereen (8–16,18–21, 23). Ze willen 
niet als ‘geestelijk ziek’ beschouwd wor-
den, en zeker niet als incapabel om hun 
eigen beslissingen te maken. Echter, 
deze patiënten ervaren telkens opnieuw 
paternalisme en overbescherming in hun 
contacten met familieleden, partners, 
huisarts en andere hulpverleners. 
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Onder meer op het vlak van romantische 
relaties of het ouderschap worden ze 
niet serieus genomen; hun omgeving 
oordeelt dat de situatie van de patiënt 
hiervoor niet geschikt is.
Gebrek aan ondersteuning op de 
werkvloer
Bijna de helft van de studies beschrijft 
stigma gerelateerd met werk en werkge-
legenheid (8, 10–12, 14, 21, 24). Vele 
patiënten ervaren weinig begrip en tole-
rantie op de werkvloer. De verantwoor-
delijkheden van de werknemers met 
schizofrenie werden ingeperkt en dik-
wijls kregen zij geen toestemming om 
vrijaf te krijgen voor een afspraak met 
een hulpverlener. Sommige patiënten er-
varen insinuaties dat ze beter hun job 
konden opzeggen. Deze ervaringen wer-
den nog versterkt door het vermijdings-
gedrag van collega’s. Dergelijke omstan-
digheden zorgen ervoor dat de patiënten 
zich onzeker voelen over hun jobzeker-
heid en over de mogelijkheden tot terug-
keer naar dezelfde werkgever na een 
periode van afwezigheid wegens psychi-
atrische behandeling.
Gedragsmatige aspecten 
gerelateerd met de stigma-
ervaringen
Het is belangrijk om het gedrag van de 
patiënten van dichterbij te bekijken, aan-
gezien vele hierboven beschreven topics 
onvermijdelijk hiermee verbonden zijn. 
Doordat vele patiënten bang zijn voor 
uitsluiting ten gevolge van hun ziekte, 
proberen de meeste hun diagnose en 
symptomen te verbergen. Zo pogen ze 
ook hun medicatiegebruik te verbergen. 
Naast deze strategieën, voelen patiënten 
zich ontmoedigd om hun sociale con-
tacten te onderhouden en versterken op 
die manier hun sociale isolatie. Dit toont 
aan dat sociale vermijding niet enkel een 
symptoom is van schizofrenie, maar 
daarenboven voor een groot deel kan 
verklaard worden door de stigma-erva-
ringen die de patiënten ondervinden.
De andere kant van het 
verhaal?
Naast de stigmatiserende houding  te-
genover patiënten met schizofrenie, ge-
ven de verschillende studies aan dat pa-
tiënten ook positieve contacten kunnen 
hebben in hun dagelijkse ontmoetingen 
en de gezondheidszorg. Hierbij is het 
zeer belangrijk om ondersteuning te 
hebben van mensen rondom hen (12–
16, 18, 20, 21, 24). Steun van familie, 
vrienden en hulpverleners wordt sterk 
geapprecieerd door patiënten. Hierdoor 
hebben ze meer zelfvertrouwen en kun-
nen ze hun ziekte beter verwerken. Per-
soonlijke aandacht wordt hoog ingeschat 
door iedereen, omdat ze op die manier 
gesterkt worden om verdere stappen te 
ondernemen in hun leven, zoals  terug 
aan het werk gaan of andere mensen 
ontmoeten.
Discussie
Kwalitatieve studies rond het thema 
‘stigma bij mensen met schizofrenie die 
gemeenschapsgerichte zorg krijgen’, zijn 
nodig om meer inzichten te krijgen in 
deze problematiek. Het is één van de 
stappen om de ambulante gemeen-
schapsgerichte geestelijke gezondheids-
zorg te kunnen evalueren en te verbete-
ren. 
De besproken studies zijn uit verschil-
lende landen afkomstig, maar er is veel 
consistentie tussen de resultaten van de 
studies. Dit geeft aan dat er bij deze pa-
tiënten wel degelijk een ervaring van 
stigma is. Bovendien blijkt dat de manier 
waarop dit zich uit gelijklopend is in de 
verschillende landen. Dit overzicht geeft 
een breder beeld dan men kan bereiken 
met één studie met een beperkt aantal 
respondenten. Volledige generaliseer-
baarheid van resultaten is wellicht nooit 
mogelijk, maar deze review bevestigt en 
versterkt de resultaten van elke individu-
ele onderzoeksgroep. Bovendien sugge-
reert ze dat er een gedeelde stigma-erva-
ring is bij deze patiënten. Daarom kan 
men ervan uitgaan dat de resultaten van 
dit literatuuroverzicht relevant zijn voor 
zorgprofessionals die in de sector actief 
zijn.
Stigma in de gezondheidszorg
Verrassend genoeg toont deze review 
aan dat patiënten niet enkel stigmatise-
rend gedrag ondervinden in hun contac-
ten met mensen die weinig vertrouwd 
zijn met schizofrenie. Patiënten worden 
daarenboven gestigmatiseerd in hun 
contacten met zorgprofessionals, zoals 
besproken werd door Thornicroft et al. 
(25). Ondanks hun medische achter-
grond en expertise denken zelfs de zorg-
professionals soms in termen van stereo-
types en vooroordelen. In de huidige 
maatschappij, waar autonomie en parti-
cipatie een belangrijke rol spelen in een 
ethische gezondheidszorg (26), is het 
vreemd dat patiënten niet serieus geno-
men worden en niet de conventionele 
arts-patiëntrelatie ondervinden. Al is het 
soms moeilijk om het begrip en compe-
tenties van patiënten met schizofrenie in 
te schatten vanwege hun symptomen, 
zoals hallucinaties of een gebrek aan 
ziekte -inzicht (27), toch betekent dit niet 
dat deze personen niet capabel zijn zelf 
beslissingen te maken (28). Respect voor 
de autonomie van de patiënt houdt niet 
noodzakelijk een gelaten acceptatie in 
van de keuze van de patiënt, maar het 
betekent ‘… het opbouwen of onder-
steunen van andermans capaciteiten 
voor het maken van een autonome keu-
ze, terwijl men de angsten en andere 
condities die autonome acties kunnen 
verstoren of wegnemen probeert tegen te 
gaan’ (26). Zorgprofessionals hebben de 
morele verplichting om patiënten te be-
trekken bij het beslissingsproces, onaf-
hankelijk van de aanwezigheid van een 
psychische ziekte. Op het eerste zicht 
lijkt dit niet eenvoudig.  De positieve er-
varingen van de deelnemers in de ver-
schillende studies die hier besproken 
worden, tonen aan dat het niet onmoge-
lijk is. Alle deelnemers beaamden dat 
de steun die ze van zorgprofessionals 
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kregen een enorme hulp was, zeker 
wanneer die steun aangeboden werd op 
een niet-paternalistische manier. Om de 
patiënt te betrekken en op die manier 
therapietrouw te bevorderen, moet men 
ruimte maken voor voldoende informa-
tieverstrekking en keuzemogelijkheid. 
Woltmann en Whitley (29) benadrukken 
het partnerschap als een cruciaal ele-
ment van de relatie tussen de patiënt en 
de arts, aangezien patiënten in de gees-
telijke gezondheidszorg dikwijls meer 
geïnteresseerd zijn in een vertrouwens-
band en in overleg, en niet zozeer in de 
inhoud van de beslissing zelf. Het is cru-
ciaal voor elke zorgprofessional de juiste 
balans vinden tussen empowerment en 
ondersteuning.. 
Gedragsmatige aspecten 
gerelateerd aan de stigma-
ervaring
Het belang van de interactie tussen pati-
enten met schizofrenie en hun omgeving 
zoals familieleden, buren en collega’s 
mag niet onderschat worden. De zorg-
professional dient rekening te houden 
met het complexe samenspel tussen de 
patiënt, zijn omgeving en het voorgestel-
de behandelingsplan, aangezien al deze 
factoren de patiënt en zijn ziektesituatie 
beïnvloeden. Stigma kan leiden tot soci-
ale uitsluiting, werkloosheid, problemen 
met de thuissituatie en zal op deze ma-
nier de psychiatrische aandoening beïn-
vloeden en zelfs versterken (30).
Conclusie
Deze review toont aan dat patiënten nog 
steeds stigmatiserend gedrag ervaren, on-
danks het feit dat ze ambulant behandeld 
worden en dat de gemeenschapsgerichte 
zorg oorspronkelijk opgericht werd als 
meer sociaal aanvaardbare, empoweren-
de en stigmaverminderende geestelijke 
gezondheidszorg. De bevindingen, zoals 
hierboven besproken, tonen aan dat nog 
meer inspanningen nodig zijn om de 
standaard van een stigmavrije of stig-
ma-arme geestelijke gezondheidszorg te 
behalen. Deze review geeft weer dat het 
niet zonder risico is patiënten met schizo-
frenie ambulant te behandelen. Het is 
duidelijk dat de geestelijke gezondheids-
zorg in zijn ambulante zorg meer zou 
moeten aanbieden dan louter een medi-
sche behandeling. Zorgprofessionals die-
nen zich bewust te zijn van hun attitudes 
en moeten focussen op de omgeving van 
de patiënt en de mate waarop deze om-
geving hun gedrag beïnvloedt. 
Dit kan bereikt worden door de eigen 
kracht van de patiënten te versterken 
door hen te ondersteunen in bijvoor-
beeld hun jobzoektocht of door buddy-
projecten op te starten waar patiënten 
anderen uit hun nabije omgeving kun-
nen ontmoeten. Daarnaast is er een 
belangrijke rol weggelegd voor de gees-
telijke gezondheidszorg om mensen 
bewust te maken van de negatieve ge-
volgen van stigma, zowel in het eigen 
netwerk van de zorgprofessionals als in 
de maatschappij. De betrokkenheid van 
zowel zorggebruikers als mensen uit de 
buurt zijn cruciaal voor het welslagen 
van een dergelijke bewustmakings-
campagne.
